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Förord
Författarna vill rikta ett stort tack till handledaren Zahra Ebrahimi för hennes värdefulla 
feedback, stöd och vägledning under uppsatsens gång. Hennes engagemang, tillgänglighet och 
vilja att dela med sig av sin kunskap har varit av stor betydelse för arbetets utveckling. 
Författarna vill även uttrycka sin tacksamhet till de studenter och andra handledare som deltagit 
vid handledningstillfällena, deras reflektioner, synpunkter och uppmuntran har bidragit till att 
fördjupa arbetet ytterligare. Slutligen vill författarna tacka varandra för ett gott samarbete och 
en välfungerande planering genom hela processen.
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Sammanfattning
Bakgrund: Palliativ vård syftar till att främja livskvalitet och lindra lidande när bot inte är 
möjligt. För barn i livets slutskede ställs särskilda krav på vården, då de befinner sig i en känslig 
utvecklingsfas. Även föräldrar påverkas då deras upplevelse ofta präglas av starka känslor, 
behov av trygghet och ett nära samarbete med vårdpersonalen. Sjuksköterskan spelar en central 
roll i att erbjuda stöd, lindra lidande och säkerställa att både barn och familj får rätt vård och 
information. Syftet: Syftet med detta arbete var att undersöka föräldrarnas upplevelse av deras 
barns palliativa vård på sjukhus, och vilka faktorer som påverkade denna upplevelsen. Metod: 
Arbetet är en litteraturöversikt baserad på 9 studier med kvalitativ samt kvantitativ ansats, vilka 
har analyserats med hjälp av Fribergs modell för litteraturöversikter och sedan sammanställts 
för att identifiera gemensamma teman. Resultat: Resultatet presenteras i huvudtema med 
underteman som belyser föräldrarnas upplevelse. Ett centralt tema var vikten av samordnad 
kommunikation mellan vårdpersonal, där bristande samordning skapade stress och osäkerhet 
för föräldrarna. Kommunikationen mellan vårdpersonal och föräldrar var avgörande, där 
föräldrar uppskattade när personalen visade omtanke och använde ett respektfullt språk. Vidare 
hade kommunikationen mellan vårdpersonal och barnet stor påverkan på föräldrarnas 
förtroende, särskilt när personalen bemötte barnet med värme och omtanke. Stöd under 
pågående vård och vid livets slut var också betydelsefullt, där empatiskt stöd hjälpte föräldrar 
att hantera sorg och acceptera slutet. Brist på stöd kunde dock förvärra föräldrarnas upplevelse 
och ledde till ytterligare lidande. Slutsats: Resultaten visar ett behov av förbättrad 
kommunikation inom palliativ barnsjukvård, både mellan vårdpersonal och föräldrar, samt 
inom teamet. Vårdpersonal bör utbildas djupare inom kommunikation och samtalsmetodik för 
att möta dessa föräldrars behov. Genom strukturerad samverkan och familjecentrerad vård, kan 
den palliativa vården lindra lidande och skapa ett mer tryggt och värdigt förlopp för både barnet 
och föräldrarna.

Nyckelord: Anhörigstöd, barn, familjecentrering, föräldrarnas upplevelse, kommunikation, 
palliativ vård, sjuksköterskan. 
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Abstract 
Background: Palliative care aims to improve quality of life and alleviate suffering when a cure 
is no longer possible. For children at the end of life, care needs to be sensitive to their 
developmental stage, and parents are deeply impacted, often facing strong emotions, a need for 
security, and requiring close cooperation with healthcare staff. Nurses play a key role in 
providing support and ensuring both the child and family receive the right care and information. 
Purpose: This study explores parents' experiences of their child's palliative care received at 
hospitals, and the factors influencing these experiences. Method: The study is a literature 
review based on 9 studies with both qualitative and quantitative methods, analyzed using 
Friberg's model for literature reviews. The studies were synthesized to identify common 
themes. Results: The main themes highlight the importance of coordinated communication 
among healthcare professionals. Poor communication created stress and uncertainty for 
parents. Parents valued when staff showed care and used respectful language. Effective 
communication between healthcare professionals and the child also influenced parents' trust, 
especially when staff treated the child with warmth. Empathetic support during care and at the 
end of life helped parents cope with grief and accept the situation, while a lack of support 
worsened their experience. Conclusion: The results underline the need for improved 
communication within pediatric palliative care, both between healthcare professionals and 
parents and within the team. Healthcare staff should receive more training in communication. 
By adopting family-centered care and structured collaboration, healthcare can help alleviate 
suffering and provide a more secure and dignified process for both the child and their parents.

Keywords: Children, communication, family-centered care, family support, nurse,
palliative care,  parents' experiences, 
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Introduktion
Att ha ett barn i behov av palliativ vård är en av de mest smärtsamma och svåra upplevelser en 
förälder kan gå igenom. För föräldrar innebär detta en oerhörd känslomässig påfrestning där 
de behöver hantera både sin sorg och barnets lidande, samt stödja barnet i sitt lidande. Stöd 
från vården är därför avgörande för att hjälpa föräldrarna hitta rätt vägar i denna svåra tid för 
att de ska kunna vara närvarande för sitt barn på bästa möjliga sätt. Författarna anser att ämnet 
är relevant för sjuksköterskor eftersom de oftast har närmast kontakt med familjen under 
barnets palliativa vård. Genom att förstå på ett djupare plan om hur föräldrarna upplever vården 
kan sjuksköterskan få bättre förutsättningar att identifiera behov för att erbjuda hjälp i vardagen 
och ge medmänskligt stöd. Palliativ vård handlar inte enbart om de medicinska insatserna utan 
också att skapa en trygg miljö för föräldrarna så att de kan känna sig inkluderade, hörda och 
sedda i vården av sina barn. Detta kräver särskild kompetens och lyhördhet för att möta 
föräldrar i sorgen. Genom att lyfta fram både positiva och negativa upplevelser hoppas 
författarna att kunna bidra till kunskap och förståelse som behövs för att underlätta för en mer 
personcentrerad, familjecentrerad och omsorgsfull vård i en av livets svåraste stunder.
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Bakgrund
Palliativ vård och dess fyra hörnstenar
Palliativ vård är en helhetsinriktad vårdform som ges när bot inte längre är möjlig. Vården 
syftar till att främja livskvalitet och lindra lidande genom att möta patientens behov i fyra 
dimensioner: fysiskt, psykiskt, socialt och existentiellt (Beck-Friis & Strang, 2012, s.12). 
Döden ses som en naturlig process och den palliativa vården varken påskyndar eller fördröjer 
processen (Strang, 2012, s.32). En god palliativ vård ges utifrån fyra hörnstenar: 
symtomlindring, teamarbete, kommunikation och stöd till närstående (Strang, 2012, s.30). 
Symtomlindring innebär fysiska smärta, psykiska och existentiella behov. Patientens integritet 
och självbestämmande ska respekteras. Teamarbete innebär att palliativ vård ges av ett 
multiprofessionellt team där olika yrkesprofessioner samarbetar utifrån patientens och 
anhörigas behov. Kommunikationen ska vara öppen och ärlig mellan vårdpersonal, mellan 
patient och anhöriga, där patientens önskemål och värderingar ska respekteras. Stöd till 
närstående innebär att erbjuda emotionellt, praktiskt och existentiellt stöd under hela 
vårdprocessen och även efter dödsfall (Nationellt vårdprogram, 2023). 

Den palliativa vården kan delas in i två olika faser: tidig och sen fas. Den första fasen börjar 
när patienten fått information om att sjukdomen inte längre är botbar och istället initieras 
livsförlängande behandling. Den andra fasen börjar när behandlingen inte förlänger livet 
längre, och den sista tiden av den sena fasen—kallat palliativ vård i livets slutskede—är där 
patienten förväntas dö inom dagar till veckor (Internetmedicin, 2024). 

Organisering av palliativ vård i Sverige med fokus på 
barn
Palliativ vård i Sverige för barn kan ges på avdelningar, dagvårdsenheter, mottagningar inom 
primärvård och på sjukhus. I Sverige finns det fåtal platser som är specialiserade på specifikt 
barn och tillgången till den palliativa vården är ojämnt fördelad i landet. Just nu är Lilla 
Erstagården i Stockholm Sveriges enda barnhospice och dit alla barn kan remitteras för att få 
palliativ vård oavsett vart man bor i landet. I vissa regioner kan barn få palliativ vård i hemmet 
eller av ett specialiserat team som vanligtvis arbetar med vuxna (Kunskapsbanken, 2021). 
Enligt WHO (2023) ska palliativ vård av barn utgå från ett helhetsperspektiv vilket inkluderar 
kroppsliga och själsliga behov. Vården börjar när barnet diagnostiseras och fortsätter oavsett 
om behandlingen är botande eller lindrande, och stödet till anhöriga betonas. 

Barn inom palliativ vård 
Palliativ vård för barn skiljer sig från vuxna då barn fortfarande utvecklas och växer och har 
andra behov än vuxna (Cancercentrum, 2022). Inom barnsjukvården ska barnens föräldrar ses 
som samarbetspartner och sjukvården ska alltid vara anpassad så att barnet kan ha en 
närstående vid sin sida. Detta är avgörande för att skapa trygghet hos barnet och familjen. 
Familjen har rätt till en konsultsjuksköterska eller en kontaktsjuksköterska på enheten där 
barnet vårdas (Kunskapsbanken, 2021).
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FN:s barnkonvention (artikel 1) konstaterar att alla personer under 18 år räknas som ett barn 
och i Föräldrabalken (1949:381) är myndighetsåldern fastställd upp till 18 år. Detta innebär 
att barn som är under 18 år inte kan fatta egna beslut utan sina föräldrar eller vårdnadshavare 
(Socialstyrelsen, 2013). Enligt Föräldrabalken (1949:381) har vårdnadshavare rätt att fatta 
beslut som berör sitt barn med hänsyn till barnets mognad (Socialstyrelsen, 2013). 

Enligt barnkonventionen, som sedan 2020 är en lag i Sverige, har barn rätt till en trygg och 
jämlik vård. Alla barn ska ha rätt till bästa möjliga hälsa, delaktighet och skydd mot lidande 
(UNICEF för alla barn, 2024). Detta återspeglas i svensk hälso-och sjukvårdslagstiftning som 
exempelvis Patientlagen (2014:821) och Hälso- och sjukvårdslagen (2017:30) där barnets bästa 
beaktas i alla beslut som rör barnet. Hälso-och sjukvårdspersonal ska lindra och utvärdera de 
fysiska, psykiska och sociala lidandena hos barnet (WHO, 2023). 

Det är cirka 75 000 personer som behöver palliativ vård i Sverige per år enligt Socialstyrelsen. 
Mindre än en procent av dessa patienter som behöver palliativ vård är barn, vilket är cirka 500–
600 individer. Med tanke på att det är en liten patientgrupp med specifika barnsjukdomar, krävs 
det personal med särskild kompetens och erfarenhet av barnens behov och sjukdomar. Det 
första nationella vårdprogrammet för palliativ vård till barn publicerades 2021 av Regionala 
cancercentrum i samverkan (RRC). Vårdprogrammet ger en vägledning om hur vården ska 
planeras oavsett vilken sjukdom barnet har och beskriver vården utifrån tre faser: tidigt, sen, 
och livets slutskede (Kunskapsbanken, 2021). När ett barn närmar sig livets slutskede ska 
vården anpassas efter barnets individuella behov och önskemål och det är barnets mognad som 
avgör hur mycket inflytande hen kan ha över sin vård. Barnet ska vara delaktig i sin behandling 
efter sin förmåga. Det är viktigt att vårdpersonal har ett palliativ förhållningssätt oavsett 
personalkategori när de möter människor med obotliga sjukdomar. Det palliativa 
förhållningssättet kännetecknas av att man ser hela människan så att hen kan få möjlighet att 
behålla sin värdighet och uppnå största möjliga livskvalitet (Socialstyrelsen, 2018).

Sjuksköterskans omvårdnadsroll 
Sjuksköterskans arbete ska grunda sig på vetenskap och beprövad erfarenhet. Sjuksköterskan 
ansvarar för att patienten får omvårdnadsåtgärder utifrån sina behov. För att ge en god 
omvårdnad är det viktigt att sjuksköterskans roll inte ersätts med andra yrkeskategorier (Svensk 
sjuksköterskeförening, 2024). Sjuksköterskans värdegrund och professionella ansvar beskrivs 
i ICN:s etiska koder för sjuksköterskor. Den består av fyra centrala ansvarsområden. Dessa 
inkluderar att sjuksköterskans ska främja hälsa, förebygga sjukdomar, återställa samt lindra 
lidande och främja en värdig död i livets slutskede (Svensk sjuksköterskeförening, 2021).

Sjuksköterskor har en betydelsefull påverkan för att förbättra hälsa hos personer och deras 
familjer (Svensk sjuksköterskeförening, 2021). Lidande kan uppstå under hela livscykeln och 
blir påtaglig när patienten vårdas i livets slutskede. Patienten kan känna hopplöshet och inte 
känna sig hel. Sjuksköterskan ska bekräfta men samtidigt stärka en känsla av värdighet och 
självständighet (Wiklund Gustin, 2019, s.427). När ett barn blir sjuk ställs föräldrar inför en 
sårbar situation där hela familjen kan behöva tröst, för att i sin tur kunna trösta det sjuka barnet. 
Sjuksköterskans roll är att möjliggöra för familjen att kunna vara närvarande för barnet och i 
vissa fall tillfälligt ersätta deras roll (Wiklund Gustin, 2019, s.452).  Sjuksköterskan ska främja 
en miljö där man värnar om människovärdighet, integritet och trygghet. Sjuksköterskan 
ansvarar för att uppmärksamma fysiska, psykiska, sociala och andliga behov. Sjuksköterskan 
ska säkerställa att patienten och anhöriga får tillgång till tillräcklig information i rätt tid och att 
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informationen ska anpassas efter patientens och anhörigas behov. Detta kan underlätta för att 
fatta beslut kring samtycke till vård och behandling (Svensk sjuksköterskeförening, 2021). 

I sjuksköterskans roll ingår det att förhålla sig till följande lagar. Enligt Hälso- och 
sjukvårdslagen (SFS 2017:30), 3 kap. 1 §, ska vården förebygga och främja hälsa hos hela 
befolkningen. Hälso- och sjukvården (2017:30), 5 kap. 1 §, har ett ansvar för att främja goda 
kontakter mellan patienter och vårdpersonal. Patientlagen (2014:821), 3 kap. 3 § framhäver när 
en patient är ett barn ska informationen också ges till vårdnadshavaren samt i 6 § att 
informationen är anpassad till barnets mognad och utgår ifrån det individuella behovet som 
barnet har. Både enligt lag (2018:1197) om Förenta nationernas konvention om barnets 
rättigheter, och hälso- och sjukvårdslagen, 5 kap. 6 §, ska barnets bästa vara utgångspunkt när 
beslut tas rörande deras vård. 

Tidigare studier i ämnet 
I tidigare studier har det framkommit att föräldrar till barn i livets slutskede inte känner sig 
delaktiga på grund av brister i kommunikationen. Bristerna visar sig i att föräldrarna inte får 
tillräcklig information för att kunna fatta beslut som berör barnets bästa. Bristen på 
kommunikation visar sig att föräldrarna saknar praktiska råd angående behandlingen och 
vilket stöd det kan få som anhöriga (Constantinoua et al., 2018).

Vårdpersonalens förståelse för föräldrarnas situation under den palliativa vården har stor 
betydelse för barnets vård. Föräldrarna kan hamna i förnekelse och vill inte inse att barnet 
befinner sig i livets slutskede, och detta kan medföra svårigheter med att fatta beslut utifrån 
barnets bästa. Under denna sista tid i barnets liv är det av vikt att föräldrarna möts av respekt 
och blir sedda av sjuksköterskorna som arbetar med barn. Enligt författarna behövs vidare 
forskning inom området om hur vårdpersonalen kan stödja föräldrarna utifrån deras svårigheter 
att hantera att förstå konsekvenser av barnets sjukdom (Hirata & Kobayashi, 2023).

När barn vistas inom sjukhuset är det viktigt att föräldern inte känner sig utanför och 
marginaliserad i barnets sista tid så att de har möjlighet att få känna sig som föräldrar och inte 
som besökare. Att man har närhet till sitt barn och tillgång till samma vårdteam under 
vårdprocessen underlättar för föräldrarna att vara just föräldrar. Fungerande kommunikation 
och kontinuerlig vårdpersonal bidrar till tillit och trygghet i den svåra situation de befinner sig 
i (Barett et al., 2023). 

Familjecentrerad vård 
Enligt Hällström (2023) defineras familjecentrerad vård som: “care that is planned by the health 
staff around the whole family, not just the individual child” (s. 31). Individer hos en familj har 
stor påverkan på varandra vilket således påverkar barnets hälsa. Likaså påverkas föräldrar och 
syskon av barnet som är sjuk. När vården ges till ett barn är det viktigt att ta hänsyn till hela 
familjesituationen (Broberg, 2023, s.49). Stöd som familjen får under palliativ vård är 
avgörande för föräldrarna som kan vara i form av praktiskt eller emotionellt stöd. Det kan 
innebära allt från att få hjälp med vardagliga sysslor till att erbjuda psykologiskt stöd. Ett socialt 
nätverk kan se annorlunda ut för alla familjer, därför bör stödet vara anpassat utifrån familjens 
specifika behov. En helhetssyn krävs för att kunna erbjuda stöd som skapar trygghet för att 
kunna hantera de utmaningar som uppstår. Det palliativa vårdteamet har ansvar för att 
vårdnadshavaren ska få det stöd som de behöver (Kunskapsbanken, u.å). 
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Ett partnerskap på lika villkor hos alla involverade i barnets vård är viktigt där det finns tydliga 
förväntningar på varandra. Föräldrarnas roll kan förändras beroende på situationen men de vill 
ofta bli involverade i beslutstagandet. När barnet är sjuk hamnar föräldrarna i beroende läge 
till vårdpersonalen nästan som de vore en patient. Då barnen känner sig trygga av föräldrarnas 
närvaro och tillfällighet kan föräldrarna ibland bort prioritera sina egna behov för att finnas där 
för barnen (Kristensson Hallström, 2023, s. 30-32). För att ge den bästa möjliga vården till 
barnet behövs barn- och familjecentrerad vård vilket gynnar föräldern och barnet under 
sjukhusvistelsen och främjar den psykiska hälsan hos båda parterna samt stärker deras 
anknytning. Det är viktigt hur sjuksköterskan bemöter både barnet och familjen. Ett gott 
bemötande skapar trygghet och kan påverka hur vården upplevs. Det kan handla om att bemöta 
familjen med respekt, få dem att känna sig välkomna och att visa att deras delaktighet har stor 
betydelse för barnets vård. En god omvårdnad innebär att skapa goda relationer där barnet och 
familjen känner förtroende för sjuksköterskan (Wigert, 2024, s. 26-27). 

Problemformulering
Även om palliativ vård syftar till att ge bästa möjliga livskvalitet under barnets sista tid och i 
samband med det ge stöd till föräldrarna, finns det inte mycket kunskap gällande hur 
föräldrar faktiskt upplever och påverkas av den palliativa vården. Därför ligger fokus på att 
undersöka det som brister för att ge djupare förståelse inom ämnet. En närmare granskning av 
dessa upplevelser är nödvändig för att kunna identifiera vilka insatser som är mest viktiga att 
erbjuda för att ge ett effektivt psykosocialt stöd, samt att belysa de områden där ytterligare 
förbättringar kan göras i samband med vården. 

Syfte 
Syftet är att beskriva föräldrarnas upplevelser och erfarenheter av palliativ vård när deras 
barn vårdas på sjukhus.
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Metod
Design
Denna studie är en litteraturöversikt, vilket är en metod som används för att sammanställa 
kunskapsläget inom ett specifikt område och samla underlag för evidensbaserad vård 
(Segesten, 2017). Författarna har på ett strukturerat sätt sammanställt relevanta 
kvalitetsgranskade empiriska originalstudier. Sökningarna genomfördes i databaserna PubMed 
och CINAHL. Valda artiklar har granskats, lästs igenom och sammanställts enligt Fribergs 
(2017b) tillvägagångssätt för litteraturöversikter.

Datainsamling

Sökningar
Informationssökning kan delas in i två faser: den inledande informationssökningen och den 
egentliga informationssökningen. Den inledande informationssökningen genomfördes med 
ospecifika sökningar i syfte att få en överblick för det studerade ämnet, och för att finna 
relevanta sökord inför den egentliga informationssökningen. Ett antal preliminära sökningar 
gjordes därför i databaserna CINAHL och PubMed, samt i sökmotorn Google Scholar. På detta 
sätt kunde sökorden och syftet specificeras, samtidigt som en översikt över kunskapsläget 
erhölls. Denna första fas lade även större grund för studiens slutliga problemformulering 
(Friberg, 2017c). 

Den egentliga informationssökningen baserades först på svenska sökord—uppkomna från den 
inledande informationssökningen—som översattes till engelska. Dessa sökord grundade sig i 
studiens PEO-modell och översattes med hjälp av Svensk MeSH (Karolinska Institutet, u.å.). 
En annan funktion som utnyttjades av Svensk MeSH var alternativet att se engelska synonymer 
för varje ämnesord, vilket möjliggjorde bredare sökningar. Utöver dessa sökord utnyttjades 
även enstaka nyckelord—från uppkomna relevanta artiklar—som ämnesord i syfte att utöka 
den egentliga sökningen.

För att sammansätta sökord och synonymer till dessa användes en boolesk söklogik—en 
sökstrategi baserad på booleska operatorer. De booleska operatorer som använts i denna 
litteraturstudie är AND och OR (Karlsson, 2017). Sökord med booleska operatorer redovisas i 
nedanstående söktabell, tabell 1. I PubMed gjordes en slutgiltig söksträng, och i CINAHL 
gjordes blocksökningar.

Tabell 1: Söktabell
Datum Databas Sökning Begränsningar Antal 

träffar

250301 PubMed ((bereavement OR child-loss OR death 
of child) AND (parental experience OR 
parental feelings OR parental 
involvement)) AND (paediatric 
palliative care OR paediatric end of life 
care)

Från år 2018 323
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250301 Cinahl, 
sökning 1 
(S1)

paediatric palliative care OR terminal 
care OR paediatric end of life care

Från år 2018
Peer-reviewed

1601

250301 Cinahl, 
sökning 2 
(S2)

parental experience OR parental 
involvement OR parental feelings

Från år 2018
Peer-reviewed

3206

250301 Cinahl, 
sökning 3 
(S3)

S1 AND S2 Från år 2018
Peer-reviewed

25

250301 Cinahl, 
sökning 4 
(S4)

parent's perception or parent's feelings or 
parent's expectations

Från år 2018
Peer-reviewed

1886

250301 Cinahl, 
sökning 5 
(S5)

S1 AND S4 Från år 2018
Peer-reviewed

25

Urval
Med grund i studiens PEO-modell utformades exklusions- och inklusionskriterier för valet av 
forskningsartiklar. Nedanstående tabell, tabell 2, har utformats enligt Statens beredning för 
medicinsk och social utvärderingsmall för PEO-modeller (SBU, 2024). 

Tabell 2: PEO-modell

Population Exposure Outcome

Föräldrar till barn som 
mottar palliativ vård.

Barnets mottagande av 
palliativ vård.

Föräldrarnas upplevelser i 
samband med barnets 
palliativa vård.

Inklusionskriterier var artiklar som fokuserade på föräldrars upplevelse av deras barns 
palliativa vård som bedrivs på sjukhus. Barn mellan åldrarna 0–18 år inkluderades, alltså även 
de barn som vid studiens tillfälle fyllt 18 år. Artiklar som inkluderat både föräldrar och andra 
familjemedlemmar, som exempelvis mor- och farföräldrar, har inkluderats. 

Exklusionskriterier var artiklar skrivna innan år 2018, eftersom översiktsartikeln som lade 
större grund för bakgrunden publicerades då. Samtliga sökningar i den egentliga sökningen 
avgränsades därmed från och med år 2018. Andra exklusionskriterier var artiklar som endast 
tog hänsyn till antingen mödrars eller fäders upplevelser, artiklar som inte blivit peer-reviewed, 
artiklar som specifikt fokuserade på palliativ vård som bedrivs i hemmet, artiklar centrerade 
kring barn med intellektuella funktionsnedsättningar, samt artiklar med dödfödda barn. Artiklar 
som undersökte vårdnadshavares upplevelser—där vårdnadshavaren är annat än en förälder—
och som inte behandlade föräldrars upplevelser över huvud taget, exkluderades.

Sökningarna i Cinahl kunde manuellt begränsas med alternativet “peer-reviewed”, till skillnad 
från PubMed där detta inte är ett valbart alternativ. Artiklarna från PubMed kontrollerades 
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därmed manuellt. De artiklar som inte besvarade studiens PEO exkluderades. En 
sammanställning av inkluderade och exkluderade artiklar har tydliggjorts i tabell 1 och figur 1.

Figur 1: PRISMA flödesschema

PRISMA flödesschema
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Redovisning av screeningsprocessen

3a. Artiklar att hitta i sin 
helhet: 

(n = 44)

3b. Artiklar som inte hittades:
(n = 5)

5. Antal valda artiklar
(n = 9)
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4b. Exkluderade artiklar:
Svarar inte till PEO (n = 9)
Fel målgrupp (n = 18)
Låg kvalitet efter granskning 

(n = 3 )

4.a Artiklar lästa i sin helhet:
(n = 39)
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Kvalitetsgranskning
De utvalda forskningsartiklarna granskades enligt Olssons och Sörensens (2021a) 
granskningsmallar för studier med kvalitativ metod respektive kvantitativ metod, beroende på 
den granskade artikelns metodologiska ansats. Kvaliteten graderades efter grad 1, grad 2, och 
grad 3. Dessa beskrevs i sin tur som hög kvalitet, medelkvalitet och låg kvalitet. Enligt Willman 
& Stoltz (2017) görs denna granskning i syfte att stärka det vetenskapliga underlaget som 
producerar resultatet för litteraturöversikten. Samtliga utvalda forskningsartiklar var av hög 
kvalitet—grad 1—och inkluderades därmed i studien.

Dataanalys
Dataanalys av samtliga forskningsartiklar har genomförts utifrån Fribergs analysmodell för 
litteraturöversikter av kvalitativ forskning (Friberg, 2017b). Modellen består av fem olika 
analyssteg. Först lästes de valda artiklarna igenom ett flertal gånger—med fokus på 
resultatdelen—för att få en helhetsbild av studiernas uppbyggnad, metodologi och resultat. Det 
andra analyssteget följdes av att identifiera nyckelfynd på varje enskilda studies resultat och 
vilka teman samt eventuella subteman de bestod av. Resultaten från respektive artiklar 
sammanställdes sedan i form av koder. På detta sätt kunde det även tas ställning till vad som 
var relevant samt irrelevant i resultatet i förhållande till litteraturöversiktens frågeställning. I 
det tredje steget sammanställdes samtliga studiers resultat i en schematisk översiktstabell i syfte 
att få en överblick för underlaget till analysen, se bilaga 3. I steg fyra eftersöktes likheter och 
skillnader i resultatet mellan inkluderade artiklar. I det sista analyssteget formulerades 
kategorier och subkategorier med utgångspunkt i de identifierade likheterna och skillnaderna i 
det sammanställda resultatet. 

Under processen som data analyserades skapades därmed ett separat dokument där samtliga 
artiklar sammanfattades. Sammanfattningen baserades på forskningsartiklarnas metodologi, 
syfte, resultat samt slutsats. Denna separata sammanställning lade grund för 
litteraturöversiktens resultatdel, och utgick från Fribergs (2017b) tidigare förklarad 
analysmodell.

Forskningsetik
Samtliga valda forskningsartiklar som inkluderats i denna litteraturstudie har genomgått etisk 
granskning och fått godkännande från minst en etisk kommitté. Informerat samtycke har 
inhämtats och deltagarnas personuppgifter har avidentifierats. Utöver detta har 
studiedeltagarna garanterats konfidentialitet och sekretess för deras medverkan. Författarna till 
forskningsartiklarna har förklarat respektive studies syfte för deltagarna, vad en medverkan 
innebär samt rätten att avstå eller eventuellt återkalla samtycke till deltagande utan påföljder. 
Enligt Olsson och Sörensen (2021b) görs ovannämnda åtgärder för att säkerställa och skydda 
de individuella deltagarnas rättigheter och integritet. På detta sätt utformas forskningen i 
enlighet med etiska principer. 
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Resultat
Resultatet i denna studie har baserats på resultat från 9 vetenskapliga artiklar med antingen 
kvalitativ och kvantitativ ansats. Majoriteten av studierna undersökte föräldrarnas upplevelse 
och påverkan av deras barns palliativa vård. Resultatet presenteras i två huvudteman uppdelade 
i subteman som visas i tabellen nedan, tabell 3.

Tabell 3: resultatöversikt

Huvudteman Subteman 

Fungerande 
kommunikation

Samordnad kommunikation mellan vårdpersonal

Att kommunicera rätt sak i rätt tid till föräldrarna

Att ha en professionell och vänlig kommunikation och 
bemötande med barnet

Rätt stöd till anhöriga i rätt 
tid 

Första beskedet sätter föräldrarna i chock

Stödet under pågående vård

Stödet vid slutets början

Fungerande kommunikation

Samordnad kommunikation mellan vårdpersonal
Enligt föräldrarna är en viktig komponent som de uppskattar när vårdpersonalen är 
kompetent, tillgänglig och samordnad, samt att teamarbetet fungerar och kontinuitet 
upprätthålls. Brist på samordning inom vårdteamet rapporterades ha en direkt påverkan på 
föräldrarnas upplevelse av deras barns palliativa vård, och detta påverkade även föräldrarnas 
välmående (Verberne et al., 2019). I resultatet framkommer det att kommunikationen mellan 
vårdpersonal är en kritisk del av vårdkvaliteten—både inom det interna teamet på 
avdelningen och mellan olika vårdgivare. Studien visar att föräldrar till barn i vård ofta 
upplever en betydande stress och känsla av börda när samordningen brister. Många föräldrar 
beskrev att den oro de upplevde uppstod till stor del ur känslan av att själva behöva agera 
som informationsbärare mellan olika vårdinstanser. Detta innebar ett upplevt ansvar att 
förstå, minnas och korrekt vidarebefordra medicinsk information—något som både är 
krävande och ångestframkallande i en redan svår situation (Sisk et al. 2021).

Därutöver uttryckte föräldrarna oro över en bristande intern kommunikation inom vårdteamet, 
vilket resulterade i motstridiga besked, frekventa förändringar i vårdplaneringen och en allmän 
osäkerhet kring vad som faktiskt gällde. Denna otydlighet underminerade föräldrarnas tillit till 
vårdpersonalen och väckte starka känslor av frustration, oro och misstro, mestadels oro och 
stress över hur barnet påverkas. Vidare visade studien att en annan allvarlig konsekvens av 
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otillräcklig kommunikation mellan vårdpersonal var att viktiga symtom och varningstecken 
kunde missas eller inte vidareförmedlas. Detta kunde i vissa fall leda till försämrat 
hälsotillstånd hos barnet. Föräldrar rapporterade exempelvis att barnet intuberades eller 
genomgick andra åtgärder som hade kunnat undvikas om varningssignaler uppmärksammats 
tidigare. Den ständiga oron, ansvaret och bördan som föräldrarna upplevde skapade frustration, 
ilska och en djup misstro gentemot vårdpersonalen (Sisk et al., 2021).

Att kommunicera rätt sak i rätt tid till föräldrarna 
En annan viktig form av kommunikation, som flera av studierna lyfter fram som avgörande för 
föräldrarnas upplevelse, är kommunikationen mellan vårdpersonalen och föräldrarna. 
Föräldrarnas delaktighet i barnets vård kan ofta ses som en självklarhet, men för att detta 
engagemang ska fungera på bästa möjliga sätt krävs en kommunikation av god kvalitet mellan 
vårdgivare och föräldrar. Det som återkommande beskrivs av föräldrar som god 
kommunikation är samtal präglade av respekt, omtanke, värme och medmänsklighet. 
Föräldrarna upplevde att vårdpersonal som visade empati och använde ett lugnt och 
lättförståeligt språk framstod som tillmötesgående och kompetenta (Das et al., 2021; Butler et 
al., 2018). Föräldrarna beskrev att missnöjet ligger i stor utsträckning på hur informationen 
förmedlades. Exempelvis beskrev föräldrar överläkare på avdelningen som "bra personal", 
framför allt på grund av deras sätt att kommunicera snarare än deras medicinska expertis. I 
kontrast till detta upplevdes underläkare ofta ha en kall ton, präglad av attityd och stolthet. 
Dessutom fördes samtalen med de ofta i en kortfattad form, innehållande otillräcklig 
information och ett medicinskt språk som föräldrarna hade svårt att begripa. Detta ledde till att 
underläkarna uppfattades som mindre tillgängliga och mindre empatiska, och kategoriserades 
därför som "dålig personal" (Das et al., 2021).

När föräldrarna ombads beskriva vilken personal de ansåg utgjorde ”dålig personal” lyfte de i 
första hand fram de som hade bristande kommunikationsförmåga och avsaknad av respekt och 
omtanke. Det handlade om personal som avfärdade föräldrarnas oro och känslor för sitt svårt 
sjuka barn, samt de som uppträdde arrogant och gav intryck av att veta mer än föräldrarna 
själva. Detta fick föräldrarna att känna sig nedvärderade, okunniga och maktlösa. Sådan 
personal beskrevs som kalla och oprofessionella. Vissa föräldrar beskrev att dessa personal fick 
de att känna som att deras barns liv inte ansågs vara "värt" vårdens resurser, eftersom barnet 
ändå förväntades avlida (Butler et al., 2018). 

Utöver den undermåliga kommunikationen och de nedlåtande tonfallen beskrev flera föräldrar 
även en känsla av att bli indirekt skuldbelagda för barnets tillstånd. Det kunde exempelvis 
handla om antydningar från vårdpersonal om att vård borde ha sökts tidigare. Denna typ av 
bemötande förstärkte ytterligare föräldrarnas känsla av oro, ångest och hjälplöshet (Das et al., 
2021).

Att ha en professionell och vänlig kommunikation och bemötande med 
barnet
Den tredje formen av kommunikation som föräldrarnas upplevelse av vårdpersonalens 
bemötande ofta grundar sig i, är kommunikationen mellan vårdpersonalen och det sjuka barnet. 
Resultaten i studierna visar att hur barnet blir bemött och behandlat har en betydande inverkan 
på föräldrarnas välmående och på deras tillit till vårdpersonalen. Denna tillit växer när föräldrar 
ser att deras barn behandlas med respekt, omtanke och med en medvetenhet om att det handlar 
om just ett barn—och att detta bör påverka både behandlingen, bemötandet och 
kommunikationen (Falkenburg et al., 2018; Butler et al., 2018).
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Ett exempel som flera föräldrar återgav som särskilt meningsfullt—och något de alltid kommer 
att minnas och uppskatta—var sjuksköterskornas varma tonfall och deras kärleksfulla, 
barnanpassade attityd gentemot barnet. De beskrev hur sjuksköterskorna pratade med barnet 
även när det låg sederat och inte kunde delta i samtalet. Denna handling skapade en känsla av 
trygghet hos föräldrarna—det visade att deras barn inte bara sågs som en patient i ett kritiskt 
tillstånd, utan som ett barn med värde och identitet även i sitt svagaste ögonblick (Falkenburg 
et al., 2018). 

När föräldrarna i studierna ombads beskriva vilken personal de uppfattade som "fantastiska", 
lyfte de framför allt fram de som satte barnets bästa i centrum. Det handlade förstås om personal 
med medicinsk kompetens och erfarenhet, men framför allt om dem som visade ett genuint 
omhändertagande i sitt bemötande. Dessa vårdare sågs som personer som inte bara vårdade 
kroppen, utan också brydde sig om barnets mänsklighet och personlighet. Exempelvis berättade 
föräldrar om hur vissa i personalen tog sig tid att lära känna barnet, för att kunna skapa en mer 
personlig och trygg miljö. Det kunde handla om att läsa sagor, berätta skämt, fläta barnets hår 
eller fixa frisyrer, ibland även när barnet var sederat. Genom dessa små men kraftfulla 
handlingar skapades en stark tillit från föräldrarna till personalen. Föräldrarna kunde känna sig 
trygga i att deras barn blev sedda, omhändertaget och älskat även under vårdtiden—och att 
personalen skulle göra mer än bara det nödvändiga. Denna upplevelse gav föräldrarna en känsla 
av både lättnad och trygghet (Butler et al., 2018).

Rätt stöd till anhöriga i rätt tid 

Första beskedet sätter föräldrarna i chock
Att få beskedet att ens barn har en obotlig sjukdom och endast har en begränsad tid kvar att 
leva, beskrivs som en av de mest omvälvande och svåra nyheterna en förälder kan få. 
Föräldrarna beskriver att man hamnar i ett tillstånd av chock där informationen inte riktigt kan 
bearbetas eller förstås. I ett sådant mentalt tillstånd blir det nästan omöjligt att ställa följdfrågor, 
hur ska man kunna fråga vidare när själva budskapet ännu inte landat? Att samtidigt förväntas 
fatta avgörande beslut i detta skede upplevdes som en oerhört svår situation, vilket i sin tur 
kunde påverka beslutsfattandet på ett djupgående sätt (Carr et al., 2022).

För vissa föräldrar, särskilt de som till viss del varit mentalt förberedda på beskedet, blev det 
något lättare att acceptera barnets tillstånd. Men för många var det svårt att förstå eller acceptera 
att deras barn befann sig i ett livshotande tillstånd där tiden var kortare än man hade hoppats. I 
den desperation som ofta följer ett sådant besked vänder sig många föräldrar till tanken på ett 
botemedel, snarare än att börja släppa taget och fokusera på lindring (Carr et al., 2022). Detta 
chock- och undantagstillstånd kan bidra till att föräldrar utvecklar orealistiska förväntningar på 
medicinska behandlingar. Förhoppningar byggs upp, ibland på vaga grunder, och detta leder 
till att föräldrar väljer att gå vidare med fler behandlingar än vad vårdpersonalen 
rekommenderar, i hopp om en chans till tillfrisknande. Studier visar dock att detta ofta 
resulterar i en efterföljande känsla av ånger. När behandlingarna inte lever upp till 
förväntningarna och det står klart att de snarare förvärrade barnets lidande än hjälpte, uppstår 
djup ångest. Föräldrarna upplever att de, i sin roll som beslutsfattare, har bidragit till att barnet 
fick genomlida mer än nödvändigt—utan att vinsten av behandlingen motsvarade lidandet 
(Mack et al., 2020).
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Stöd under pågående vård
Som vårdpersonal på en intensivvårdsavdelning kan man vara van vid att dagligen möta svårt 
sjuka och döende barn. Den erfarenheten och rutinen finns däremot inte hos de flesta föräldrar. 
Föräldrarna beskriver upplevelsen av att ha ett barn inneliggande på en intensivvårdsavdelning, 
särskilt efter att ha mottagit besked om ett livshotande tillstånd, som varit djupt omvälvande. 
Många berättar om en känsla av att befinna sig i en utomkroppslig upplevelse, att de fysiskt 
var där, hörde orden och såg vad som hände, men samtidigt inte kunde ta in verkligheten. 
Informationen som förmedlades upplevdes som överväldigande och svår att greppa. En 
ytterligare faktor som förvärrade situationen var all medicinteknisk utrustning runt barnet, 
apparater och monitorer vars funktioner föräldrarna inte förstod, vilket förstärkte känslan av 
maktlöshet (Falkenburg et al., 2018).

En aspekt av föräldraskapet i denna kontext, som ofta förbises, är ansvaret för barnen som finns 
kvar hemma. Föräldrar uttryckte hur svårt det var att balansera mellan livet på sjukhuset och 
livet utanför. Många kände en djup otillräcklighet gentemot sina andra barn, att de inte kunde 
vara närvarande för dem på det sätt de önskade (Kulzu Ayyildiz et al., 2024).
Dock mitt i denna svåra och skrämmande tid fanns det något som föräldrarna minns med värme 
än idag, nämligen det mänskliga mötet med vårdpersonalen. Särskilt sjuksköterskornas stöd 
och genuina närvaro uppskattades djupt. Personalen som visade medkänsla, lyssnade och tog 
sig tid till samtal upplevdes som en källa till trygghet. Föräldrarna lyfte särskilt fram samtal 
som inte nödvändigtvis handlade om det sjuka barnet, utan samtal som byggde relation och 
närhet, och därmed rev ner muren mellan vårdgivare och anhörig. Dessa möten skapade 
samhörighet och lättade föräldrarnas börda, åtminstone för stunden (Falkenburg et al., 2018).

I sin sorg och förtvivlan vände sig många föräldrar till sina närmaste för stöd. Genom familj 
och vänner fann de tröst och styrka att orka vidare. En del sökte även kraft i sin tro, de vände 
sig till Gud och bönen som en andlig och emotionell resurs. Samtidigt uttryckte vissa föräldrar 
en känsla av bristande stöd från vårdpersonalen. De hade önskat mer närvaro, mer 
kommunikation och uppdaterad information. Avsaknaden av detta förstärkte deras känsla av 
oro, ensamhet och svaghet (Kulzu Ayyildiz et al., 2024).

Stöd vid slutets början 
Föräldrar till barn som vårdas inom palliativ vård är oftast medvetna om det allvarliga i 
situationen, men som tidigare nämnts kan det vara svårt att helt acceptera denna sanning. En 
viktig aspekt av att komma till acceptans är vägen dit, alltså förberedelserna inför slutet. I 
resultatet framkommer det att föräldrar som varit mer involverade i barnets vårdplaner och 
omvårdnad ofta upplevde att de kunde acceptera barnets död lättare. Dessa föräldrar rapporterar 
också att en stark relation med vårdpersonalen, där ömsesidig tillit etablerats, har haft en 
avgörande betydelse. Föräldrar som känner ett stort förtroende för personalens omdöme har 
haft lättare att släppa taget, då de känner att både de själva och vårdpersonalen har agerat för 
barnets bästa (Mitchell et al., 2019)

Trots denna medvetenhet och förberedelse, beskriver föräldrar att sorgen och chocken ändå är 
närvarande vid varje nytt steg närmare slutet. Föräldrarna berättar om smärtsamma påminnelser 
om barnets förfall, som till exempel när barnet inte längre kan gå på toaletten på egen hand, 
inte kan ta sig upp från sängen, eller inte kan äta själv. Varje sådan försämring väckte en ny 
sorg, en ny påminnelse om att slutet närmar sig, vilket skapade en konstant förändring i deras 
känslomässiga situation, där varje ny förlust skulle hanteras och bearbetas i väntan på nästa. 
Föräldrarna sökte stöd i sina nära och kära, men uppskattade också det stöd som gavs av 
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vårdpersonalen. Särskilt de sjuksköterskor som bejakade föräldrarnas känslor, som gav plats 
för deras sorg utan att ta över föräldrarollen, och som ärligt involverade föräldrarna i 
vårdprocessen, ansågs vara av stor betydelse för att hjälpa dem genom denna svåra tid 
(Verberne et al., 2019).

Det var dock inte alla föräldrar som fick detta stöd från personalen, vilket kan påverka deras 
upplevelse vid barnets bortgång. Föräldrar rapporterade exempel på underläkare som, vid 
dödförklaring av barnet och efter att ha informerat föräldrarna om dödsfallet, inte visade vare 
sig empati eller bra kommunikationsfärdigheter. Underläkarnas kalla och kortfattade ton, samt 
att de lämnade rummet hastigt efter beskedet, förstärkte känslan av ett bristande stöd och 
maktlöshet. Barnets kropp skulle därefter snabbt rensas och förberedas för överlämning till 
föräldrarna inom en timme. Få föräldrar rapporterade att de fick emotionellt stöd efter 
dödsbeskedet, och endast några mammor nämnde att vissa sjuksköterskor hade erbjudit tröst i 
denna svåra stund. För många föräldrar skapade detta brist på värme och empati, och en känsla 
av att deras barn inte hade bemötts med värdighet, vilket orsakade ytterligare sorg och 
upprördhet. Detta innebar inte bara en sorg över barnets bortgång, utan ytterligare ett lidande, 
en ytterligare förlust i en redan oöverstiglig situation (Das et al., 2021).
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Diskussion

Metoddiskussion
Studien är en litteraturöversikt, och genomsyras av en tydlig struktur med syfte att ha hög 
tillförlitlighet. En litteraturöversikt ger information om hur ett område tidigare studerats, och 
visar därför vad som blivit respektive inte blivit subjekt för forskning. Eftersom en sådan analys 
av valda artiklar ger en detaljerad inblick inom ett visst område, kan det praktiska 
omvårdnadsarbetet problematiseras och konsekvenserna för arbetet belysas. På detta sätt kan 
studien få kliniska implikationer och få en positiv påverkan för det framtida praktiska 
omvårdnadsarbetet (Friberg, 2017b). Eftersom författarna inte hade någon tidigare kunskap om 
studiens frågeställning, ansågs denna metod lämpligast att utföra. Enligt Henrichson (2017) 
ökar en studies trovärdighet om metoden som använts anses vara lämplig för att besvara 
studiens frågeställning och syfte. Baserat på denna utgångspunkt stärks därmed arbetets 
trovärdighet. 

Fribergs (2017b) mall för litteraturöversikter gav en grund att utgå ifrån vid utförandet av 
studien. Eftersom författarna tidigare inte skrivit omfattande examensarbeten försåg Fribergs 
mall författarna med en tydlig och strukturerad arbetsgång. Trots att en allmän översiktsartikel 
utfördes, hade man alternativt kunnat utföra en integrativ översikt (Friberg, 2017b). En sådan 
översikt kräver dock en extensiv tolkning av originalstudiernas resultat, vilket är en mer 
avancerad och tidskrävande process. Den djupgående analysen och syntesen av data hade 
bidragit med en högre transparens jämfört med en allmän översikt. Dock kan det argumenteras 
att en integrativ översikt är för avancerad nivå för ett kandidatexamensarbete. En annan nackdel 
med allmänna översikter är risken för att omtolka originalstudiernas resultat. Detta har försökts 
undvikas genom att samtliga författare läst igenom forskningsartiklarnas resultat var för sig 
och sedan diskuterat hur man tolkat resultaten. På detta sätt minskar risken att 
resultatsammanställningen i studien blir vinklat baserat på en författares tolkningar (Henricson, 
2017). 

Enligt Henricson (2017) ökar litteraturöversiktens pålitlighet när författarna reflekterar och 
diskuterar deras förförståelse om det studerade ämnet. Inför dataanalysen diskuterade därför 
författarna deras förväntningar på resultatet och tidigare erfarenheter gällande palliativ vård. 
Samtliga författare förväntade sig att upplevelserna av den palliativa vården skulle grundas i 
kommunikation och bemötande, och att mindre vikt skulle läggas på exempelvis medicinska 
insatser och effekten av dessa. Denna förförståelse grundas i hur lärosätet genom utbildningens 
gång lagt stor tyngd på personcentrerad vård och vilken påverkan bemötande och 
kommunikation kan få på upplevelsen av den vård som ges. På grund av detta antogs det därför 
att upplevelserna skulle påverkas av vårdpersonalens attityder och bemötande. Trots dessa 
åtgärder, är det enligt Henrichson (2017) oundvikligt att förförståelsen påverkar dataanalysen 
och resultatet. Genom dessa åtgärder begränsades dock förförståelsens påverkan på resultatet. 
För att vidare begränsa ett vinklat resultat hade författarna kunnat be studiekamrater läsa 
resultatet och anmärka på om analysen faktiskt är grundad i data (Henrichson, 2017). 
Författarna anser dock att studiekamrater vars framtida yrkeskarriär inte är vårdrelaterad hade 
kunnat begränsa förförståelsen ännu mer, då infallsvinkeln blir annorlunda. 

Eftersom dokumenten som eftersöktes i denna litteraturstudie var vetenskapliga artiklar, 
användes databaserna Cinahl och PubMed för den egentliga informationssökningen. PubMed 
användes eftersom det är den största medicinska databasen för vetenskapliga artiklar, samtidigt 
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som den även innehåller en kopiös mängd referenser till tidskriftsartiklar relevanta för 
omvårdnad (Karolinska Institutet, u.å.). Cinahl däremot är en databas specificerad för artiklar 
som fokuserar på upplevelser och bemötanden, samtidigt som det finns vetenskapliga artiklar 
unika just för Cinahl (Karolinska Institutet, u.å.). Då studiens frågeställning och syfte 
efterfrågar upplevelsen av medicinska insatser, ansågs dessa två databaser förse författarna 
med en heltäckande bild, och andra databaser kunde exkluderas. Enligt Henricson (2017) ökar 
arbetets validitet genom att utföra litteratursökningar i olika databaser, eftersom det ökar 
möjligheten att hitta relevanta artiklar. 

I tillägg till PubMed och Cinahl kunde författarna använt en tredje databas. Ett bra exempel på 
en sådan databas är Scopus, då det är en tvärvetenskaplig databas som täcker flera diverse 
forskningsdiscipliner (Östlundh, 2017). Genom att inkludera Scopus i den egentliga 
informationssökningen hade författarna kunnat få utökade sökningar och andra resultat. Det 
ansågs dock vara tillräckligt att genomföra sökningar i PubMed och Cinahl, eftersom artiklarna 
som framkom i dessa databaser försåg författarna med vad som ansågs vara ett opartiskt 
resultat. Artiklarnas resultat var inte vinklade varken mot positiva eller negativa upplevelser, 
utan samtliga artiklar ansågs ge en heltäckande bild och beskrev upplevelsen från olika 
synvinklar. Hade artiklarna ansetts vara partiska och försett författarna med en vinklad bild, 
hade Scopus med stor fördel kunnat användas. 

Genom att utnyttja en boolesk sökstrategi med booleska operatorer kunde sökningar i 
databaserna både utökas och avgränsas. Booleska operatoren “AND” används för att 
specificera och avgränsa en sökning, medan “OR” utvidgar sökningen och ökar sensitiviteten 
(Karlsson, 2017). En tredje boolesk operator som hade kunnat användas är “NOT”. Den, likt 
operatoren “AND” och “OR”, både avgränsar och specificerar sökningen. Genom att använda

“NOT” exkluderas artiklar som definitivt inte beskrivs av det sökord som kommer efter
operatoren, exempelvis “NOT YOUNG ADULT” för att exkludera artiklar med unga vuxna. 
Författarna avstod dock från att använda denna operator, eftersom att de artiklar som framkom 
i sökningarna var ett begränsat antal. För att undvika misstaget att förbise och utelämna 
eventuellt relevanta artiklar gjordes ett aktivt val att endast använda “AND” och “OR”.

PEO-modellen användes för att förtydliga syftet, problemområdet och specificera sökord för 
datainsamlingen och den egentliga informationssökningen. Genom att utnyttja PEO-modellen 
kunde författarna avgränsa problemformuleringen och därmed förtydliga sökningarna. Det var 
svårt att avgöra om sökningarna skulle fokusera på påverkan av den palliativa vården, 
upplevelsen av den palliativa vården, eller både och. Genom att strukturerat tabellera och 
förtydliga studiens population, exposure, och outcome, underlättades utformningen av 
exklusions- och inklusionskriterier. Detta förenklade i sin tur vilka artiklar som sållades bort 
och vilka som ansågs relevanta. Dessa urvalskriterier bidrog till en ökad validitet för arbetet, 
eftersom syftet för studien var att undersöka föräldrars upplevelse. Detta arbetssätt säkerställde 
att det som skulle undersökas, undersöktes (Henricson, 2017).

Valet att begränsa sökningarna från 2018 kan diskuteras. Det är ganska tätt inpå i tid och 
författarna hade kunnat utgå från en tidigare gjord översiktsartikel för att få bredare 
sökningsresultat och tillgång till fler originalartiklar. Dock valdes denna översiktsartikel 
eftersom det är en stor internationell sammanställning som bidrog författarna med en stark 
grund för ett ämne de inte hade koll på. Eftersom författarna undersökte subjektiva upplevelser 
kände de att årtalet var tillräckligt långt bak i tid för att öka överförbarheten och relevansen för 
studiens resultat. Hade författarna inte fått svar på studiens syfte hade de kunnat använda en 
översiktsartikel som publicerats tidigare, med syfte att få en mer täckande bild. Enligt 
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Henricson (2017) innebär överförbarhet i vilken utsträckning litteraturstudiens resultat kan 
överföras till andra sammanhang, verksamheter eller situationer. Inkluderade 
forskningsartiklar är utförda i olika länder från olika delar av världen, där samhälle, kultur, 
religion och vården som bedrivs skiljer sig åt. Detta bidrar till en ökad överförbarhet.

Olssons granskningsmallar för artiklar med kvalitativ respektive kvantitativ ansats (2021) 
användes eftersom granskningsfrågorna ansågs vara väldigt tydliga, samt att graderingen 
baserades utifrån poängsättning och därmed ökade möjligheterna för en mer objektiv 
granskning. Genom att använda en granskningsmall underlättades granskningsprocessen för 
forskningsartiklarna genom att hjälpa granskaren att fokusera på frågor centrala för studiens 
vetenskapliga kvalitet (Willman & Stoltz, 2023). Att kritiskt granska de inkluderade 
forskningsartiklarna i översikten är av ytterst vikt eftersom granskningen informerar om 
styrkan för det vetenskapliga underlaget som översikten producerar. På detta sätt kan resultatet 
från översikten utnyttjas av kliniskt verksamma och leda till förändrade rekommendationer och 
praxis. För att öka studiens reliabilitet granskade författarna samtliga artiklarna individuellt 
först, och sedan jämfördes dessa granskningar för att sammanväga den slutliga kvalitetsnivån 
för varje forskningsartikel—och samtliga hade hög kvalitet. Detta tyder på hög reliabilitet för 
litteraturöversiktens resultat. Detta tillvägagångssätt uppkom från Henrichsons (2017) 
beskrivning för en ökad reliabilitet. 

Studien undersöker upplevelser, vilket är ett subjektivt fenomen. När originalartiklar 
eftersöktes i de olika databaserna framkom det mest kvalitativa forskningsartiklar, därav är 8/9 
artiklar forskningsartiklar med kvalitativ ansats. Dock hittades en artikel med kvantitativ 
metodologi. Enligt Borglin (2017) stärks forskningsresultatens trovärdighet genom att 
inkludera både kvantitativa och kvalitativa studier i resultatet. På detta sätt produceras ett 
resultat med komplementära data som ökar trovärdigheten. Först resonerade författarna att det 
vore bäst att endast inkludera artiklar med kvalitativ ansats, då det verkade mest logiskt i 
förhållande till studiens syfte. Dessa resonemang grundades dock inte i någon fakta. Trots detta 
exkluderades inga kvantitativa artiklar per automatik, men det är något som omedvetet kunnat 
filtrerats bort vid den egentliga informationssökningen. När det dock upptäcktes att de två olika 
metodologiska ansatserna kompletterar varandra—vilket var i slutet av sökningen—sållade 
författarna åter samtliga artiklarna från alla sökningarna. Detta för att säkerställa att man inte 
omedvetet sållat bort kvantitativa artiklar. Eftersom det resulterade i att en kvantitativ artikel 
inkluderades, kan man argumentera för att trovärdigheten stärkts genom arbetets gång.

Eftersom denna studie är en litteraturöversikt kräver den inget etiskt godkännande. Dock har 
varje student—enligt Kjellström (2017)—alltid ett ansvar att göra forskningsetiska 
överväganden i sitt arbete. Eftersom studien undersöker ett känsligt ämne är det högst aktuellt 
att ta hänsyn till utvalda artiklars studiedeltagares integritet. Därför kontrollerades det att 
samtliga valda forskningsartiklar hade godkännande från minst en etisk kommitté, informerat 
samtycke samt avidentifierat deltagarnas personuppgifter. Genom att ta hänsyn till dessa 
aspekter ökar möjligheterna för självbestämmande, även inom etiken kallat autonomiprincipen 
(Kjellström, 2017). 

Resultatdiskussion
Resultatet från denna litteraturöversikt visar på diverse utmaningar och svårigheter för föräldrar 
vars barn har palliativ vård som bedrivs på sjukhus. Detta sätter i sin tur vissa krav på 
sjuksköterskor i hur de behöver bemöta föräldrarna för att förbättra deras vårdupplevelser. 
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Upplevelserna har visat sig skifta mellan både positiva och negativa, och diskuteras nedan 
utifrån ett familjecentrerat perspektiv och palliativ vård. 

Enligt Föräldrabalken (1949:381) har föräldrar till barn under 18 år rätt att ta beslut om att neka 
eller samtycka till behandling för barnet. Resultatet visar dock att sättet man som vårdpersonal 
kommunicerar på kan vara avgörande för beslutstagandet gällande den medicinska 
behandlingen för barnet. Detta kan missgynna barnet och barnets hälsa eftersom föräldrarna 
inte till fullo förstår informationen som de delges. En orsak till detta är vårdpersonalens språk—
att de använder ett medicinskt språk och komplicerade ord som föräldrarna inte begriper. 
Därmed missleds föräldrarna i deras beslutstagande på barnets bekostnad. 

En annan orsak är att informationen inte hinner landa innan ett beslut måste tas. I en sådan 
stressig och psykisk påfrestande situation försämras den rationella förmågan och beslut riskeras 
att tas baserade på känslor. Enligt Tulsky et al. (2017) och Maynard et al. (2016) kan man 
genom välplanerade och väl utförda samtal minska risken för överbehandling, och därmed 
minska resursförbrukning och vårdkostnader inom palliativ vård. Samtal som åtgärd inom den 
palliativa vården har enligt Breen et al. (2018) visat minska ångestkänslor och nedstämdhet hos 
anhöriga, och minska risken för påtagliga sorgereaktioner. Enligt Enskär och Golsäter (2019) 
har sjuksköterskan—med sin specifika kompetens—ett ansvar att informera, undervisa och 
rådge anhöriga i syfte att ge vägledning för att främja hälsa och minska lidande. Sjuksköterskan 
ska ta hänsyn till barnets och familjens upplevelse i hopp om att reducera deras lidande och 
uppnå positiv hälsa och utveckling. Detta understryker vikten av god och anpassad 
kommunikation för föräldrarna och hur en simpel åtgärd som informerade samtal kan förhindra 
förödande konsekvenser.

Ännu en utmaning som resultatet belyser är påverkan anhöriga får när kommunikationen 
sinsemellan vårdpersonal är bristande. En av de fyra hörnstenarna som konstruerar grunden för 
palliativ vård är teamarbete. Multiprofessionella arbetslag är en central del för samverkan 
mellan olika vårdgivare och är en essentiell komponent för en god palliativ vård 
(Socialstyrelsen, 2013). Om teamarbetet är instabilt riskeras upplevelsen av den palliativa 
vården att bli negativ. Föräldrar som har ett dödssjukt barn ska inte behöva fokusera på att 
förmedla information mellan vårdpersonal, vilket blir en av konsekvenserna av bristande 
teamarbete. Enligt Constantinou et al. (2018) leder detta även till att den tillit som föräldrar 
känner för vårdpersonal äventyras. Många föräldrar rapporterade även att de upplevde att 
vårdpersonalen ofta kom oförberedda till besök, vilket gjort att de behövt återberätta samma 
historia upprepade gånger. Detta har, enligt föräldrarna, varit väldigt tidskonsumerande, 
energikrävande och inneburit stora psykiska påfrestningar. När teamarbetet brister upplever de 
anhöriga att de tvingas kompensera för den otillräckliga palliativa vården. Enligt Jakobsson-
Ung och Öhlen (2019) ska det multiprofessionella teamet forma en skräddarsydd vård i syfte 
att, från olika ingångsvinklar, stötta och underlätta denna svåra tid för både patient och 
anhöriga. Frånvaro av ett sådant team får således negativa konsekvenser och vården upplevs 
långt ifrån optimalt för anhöriga och patienter. 

Sjuksköterskor har ett etiskt ansvar att samarbeta med andra yrkesprofessioner och att arbeta 
utifrån ett evidensbaserat förhållningssätt (ICN:s etiska kod). Enligt Baggens och Sandén 
(2019) är teamarbete en av sjuksköterskans kärnkompetenser. Arbetet innebär en kontinuerlig 
kommunikation och dialog mellan teammedlemmarna och patienten och deras anhöriga. Syftet 
med detta teamarbete är att inkludera patienten och anhöriga för att främja hälsa och delaktighet 
för den vård som ges till patienten. När samarbetet inom teamet faller, vilket rapporterades i 
litteraturöversikten resultat, främjas istället ohälsa och delaktigheten övergår från ett val till ett 
ofrivilligt ansvar för föräldrarna. Detta leder till en motsatt effekt, och bidrar istället till ohälsa. 
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Därför är det av ytterst vikt att sjuksköterskan arbetar evidensbaserat och försäkrar sig om att 
teamarbetet uppfyller sitt syfte, och att föräldrarna känner sig trygga i vårdpersonalens händer. 

Ett betydelsefullt fynd i resultatet var hur uppmärksamma föräldrar var gällande hur 
vårdpersonal bemötte och behandlade deras barn, och hur detta påverkade deras upplevelse. 
Enligt Bratt och Nilsson (2020) kan man genom en personcentrerad vård nå fram till barnet 
och barnets föräldrar på ett unikt sätt som får positiva konsekvenser. Ett nyuppkommet begrepp 
som blir allt vanligare inom personcentrerad vård är barncentrerad vård. Denna inriktning sätter 
barnet i fokus, samtidigt som vården centreras runt hela familjen. Detta i syfte att barnet ska 
involveras mer i sin vård och behandling genom att förstå vad som faktiskt sker. När 
vårdpersonalen anpassar sig till barnets behov och arbetar barncentrerat, ökar föräldrarnas tillit 
för vården och de får mer utrymme att vara föräldrar istället för att agera vårdpersonal. Genom 
att arbeta utifrån ett personcentrerat förhållningssätt främjas även den familjecentrerade vården 
(Benzein et al., 2019). På detta sätt gynnas inte endast barnet, utan även föräldrarna vilket leder 
till en bättre upplevelse och erfarenhet av den palliativa vården. 

När föräldrarnas tillit för vårdpersonalen ökar, främjas relationen mellan vårdpersonal och 
föräldrarna. På så sätt kan vårdpersonalen nå ut till föräldrarna och hjälpa dem ta rätt beslut 
med hänsyn till barnets bästa. På detta sätt kan beslutstagandet grunda sig mer i fakta och 
rationalitet än i känslor och impulsivitet, vilket gör att barnets hälsa kan sättas i fokus och 
prioriteras (Patientlagen (2014:821); Hälso- och sjukvårdslagen, (2017:30)). Resultatet visade 
att anhöriga uppskattade när vårdpersonalen kunde prata om annat än deras döende barn, för 
att lätta på stämningen. Enligt Friedrichsen (2012) når sjuksköterskan bättre fram till 
föräldrarna om de bryter den barriär som existerar mellan anhörig och sjuksköterska. Detta kan 
göras genom att finna något man har gemensamt och på så sätt bygga en annan sorts relation. 
Det handlar om att kunna tillmötesgå den anhöriges behov, ge dem tid och utrymme, vara 
pålitlig och lyssna. Sådana relationer kräver tid och kontinuitet, men gynnar båda parterna i 
längden. På detta sätt byggs ett förtroende hos de anhöriga för sjuksköterskan. Detta leder till 
att närstående kan vända sig till och finna stöd hos sjuksköterskan när de behöver det. 
Sjuksköterskan kan vägleda föräldrarna till att ta det bästa beslutet för deras barn, vilket gör att 
barnet sätts i fokus och dennes hälsa främjas. 

Enligt Sandman och Kjellström (2024) bör sjuksköterskan arbeta utifrån tre etiska 
grundprinciper: respekt för personen, rättvise-principen samt göra gott-principen. I resultatet 
beskrivs en bra sjuksköterska som respektfull och lyhörd gentemot barnet samt arbetade för att 
inkludera och öka barnets autonomi. Studien påvisade att man som sjuksköterska kan—genom 
olika åtgärder—minimera överbehandling för barnet och därmed bidra till göra gott-principen. 
Den tredje principen bygger på att sjuksköterskan ska arbeta rättvist och inte diskriminera, 
vilket även nämns i resultatet då vissa föräldrar kände att man diskremerade barnet då man som 
vårdpersonal inte ville lägga tid och resurser på ett redan döende barn. För att stödja 
sjuksköterskan att kunna arbeta utifrån dessa principer behövs mer evidens och kunskap kring 
arbete med barn och familjer. Det kan vara svårt att leda forskning på barn, dock beskriver 
Sandman och Kjellström (2024) att om denne forskning gynnar i slutenändan barnet och vården 
för barnet, så är det ur ett etiskt perspektiv acceptabelt. 

Dessa resultat understryker vikten av att vårdpersonal får utbildning i kommunikation vid 
palliativ vård, särskilt när det gäller barn. Att förstå hur föräldrar tänker, känner och reagerar i 
livets slutskede kan bidra till mer lyhörda samtal och ett gemensamt beslutsfattande där barnets 
bästa alltid står i centrum.
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Slutsatser
Att ha ett barn i palliativ vård kan upplevas som en existentiell kris, där varje steg, varje möte 
och varje beslut bär på en enorm tyngd. När kommunikationen brister och samordningen 
fallerar lämnas föräldrar ensamma i en redan outhärdlig situation, tvingade att orientera sig i 
ovisshet och panik. Det som borde ha varit ett tryggt och stödjande skyddsnät förvandlas då till 
ytterligare en källa till lidande och ångest.

Det är därför viktigt att den palliativa vården bedrivs med ett familjecentrerat förhållningssätt, 
där både barnets och föräldrarnas behov och resurser aktivt tas tillvara. Genom att se familjen 
som en helhet och involvera föräldrarna i barnets vårdförlopp, skapas en grund för trygghet 
och delaktighet även i det svåraste. När kommunikationen är tydlig och samordningen fungerar 
väl, stärks möjligheten att erbjuda ett samlat och hållbart stöd till anhöriga. En sådan vård 
präglas av empati, lyhördhet och respekt för familjens unika situation, vilket i sin tur kan bidra 
till att lindra smärtan och bevara hoppet. I det allra svåraste kan vården, när den fungerar som 
bäst, ge en känsla av mening, värdighet och mänsklig närvaro, även i livets slutskede.
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Kliniska implikationer
Resultaten pekar på behovet av att stärka kommunikationen inom den palliativa 
barnsjukvården, både mellan vårdpersonal och föräldrar, samt inom det multiprofessionella 
teamet. För att minska föräldrars känsla av maktlöshet och psykisk belastning bör vårdpersonal 
få kontinuerlig utbildning i samtalsmetodik och empatisk kommunikation, särskilt i svåra 
samtal om livets slutskede.

Sjuksköterskan har här en central roll och kan utveckla sitt professionella förhållningssätt 
genom att aktivt lyssna, validera föräldrars känslor och anpassa information efter både barnets 
och familjens behov. Det är också viktigt att sjuksköterskan vågar ta initiativ till svåra samtal 
och erbjuder kontinuerligt emotionellt stöd, inte bara i akuta skeden utan under hela 
vårdprocessen. 

Vidare bör vården organisera strukturerade team träffar och rutiner för informationsöverföring, 
så att föräldrar inte själva behöver agera länk mellan olika yrkesgrupper. Implementering av 
barncentrerad vård bör också prioriteras, där barnet får vara delaktigt utifrån sin mognadsnivå, 
samtidigt som hela familjen ses som en enhet i vårdplaneringen.

Genom att sjuksköterskan arbetar mer systematiskt med personcentrering och 
familjecentrering, teamkoordination och kommunikationsstrategier kan vården inte bara 
förbättra livskvaliteten för barnet, utan också bidra till att lindra föräldrarnas lidande och skapa 
ett tryggare och mer värdigt vårdförlopp.

Vidare forskning
Framtida forskning bör undersöka hur olika kommunikationsmetoder och teamarbete inom 
multiprofessionella vårdteam påverkar föräldrars upplevelse av deras barns palliativa vård. Det 
är även viktigt att studera hur barn- och familjecentrerade vårdmodeller kan förbättra 
föräldrarnas förmåga att fatta beslut samt öka deras välbefinnande. Dessutom behövs forskning 
som fokuserar på hur vårdteam kan optimera samordningen för att minska föräldrars känsla av 
hjälplöshet och stress under vårdprocessen.
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Bilaga 3: Artikelbilaga

Författare 
År 

Land

Artikelns titel Syfte Metod Urval  Resultat Kvalité

Das et al.
 

2021
 

Indien

Perceptions of the parents 
of deceased children and of 
healthcare providers about 
end-of-life communication 
and breaking bad news at a 
tertiary care public hospital 

in India: A qualitative 
exploratory study

 
 

Att utforska 
föräldrarnas samt 
vårdpersonalens 
erfarenheter och 

upplevelser kring vård 
och kommunikation i 
samband med barnets 

död.

Kvalitativ studie 
med 

semistrukturerade 
intervjuer och 
observationer.

 
Intervjuer hölls 

några dagar efter 
barnets död.

8 observationer 
under dödsförloppet 
för djupare förståelse 
av kommunikation.  

 
Tematisk analys

49 föräldrar
 

21 
familjemedlemmar

 
16 vårdpersonal 

(läkare, 
sjuksköterskor, 
stödpersonal)

Resultat visade att
-kommunikationens 

kvalite varierade 
beroende på 

personalen. Yngre 
läkare upplevdes ha 

brist på 
kommunikation, med 

attityd och kall ton, till 
skillnad från de seniora 
läkarna som upplevdes 

empatiska och 
informativa.

Dessutom upplevde de 
flesta föräldrarna brist 

på emotionellt stöd från 
personalen.

 
Personalen menade på 
att detta beror på stress 
och överbelastning på 

vården samt begränsade 
resurser. De beskrev att 

man blir absolut 

Hög
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påverkad av ett barns 
död men att brist på 
utbildning kring hur 

man ska hantera egna 
känslor samt anhörigas 

var en påverkande 
faktor på hur de 

agerade.

Falkenburg et 
al.
 

2018
 

Nederländerna

The Importance of Parental 
Connectedness and 
Relationships With 

Healthcare Professionals in 
End-of-Life Care in the 

PICU
 

Att utforska 
föräldrarnas 

upplevelser och behov 
relaterat till 

kommunikation och 
stöd från 

vårdpersonalen under 
den senaste tiden där 
deras barn ligger på 

intensivvårdsavdelning 
och är döende

Kvalitativ studie 
med 

semistrukturerade
djupintervjuer 

inspelade i hemmet
 

Tematisk 
analysmetod

36 föräldrar till 20 
barn som avlidit på 

intensivvårdsavdelni
ng under de senaste 5 

åren.

Resultatet visade att 
föräldrar upplevde en 
svår tid under dagarna 
kring barnets avgång 
och att detta orsakade 
att de distanserade sig 

och kände sig 
ensamma. Något som 
upplevdes värdefullt 
under denna tid var 

personalens stöd och 
empatiska 

kommunikation. Även 
att personalen gav plats 

och utrymme för 
föräldrarna att vara 

tillsammans med sitt 
barn samt att de erbjöd 

känslomässigt stöd.
Resultat visade även att 
vissa föräldrar inte hade 

fått tillräckligt med 
information och 

Hög
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förberedande inför 
deras barns bortgång 

och att detta påverkade 
dem fram tills denna 

dag. Detta visade på att 
personalen behövde 
förbättra stödet och 

kommunikationen till 
föräldrarna vid livets 

slutskede.

Butler et al.
 

2018
 

Australien
 

"Some were certainly better 
than others" - Bereaved 
parents' judgements of 

healthcare providers in the 
paediatric intensive care 
unit: A grounded theory 

study

Att utforska hur 
föräldrar, som förlorat 

sitt barn, upplever 
vården och 

vårdpersonalen på 
intensivavdelningen. 

Samt att förstå vad som 
påverkar föräldrarnas 

upplevelse av stöd i en 
sådan extrem situation.

Kvalitativ studie 
med constructivist 
grounded theory.
Semistrukturerade 

intervjuer som 
spelades in och 
transkriberades 

ordagrant.
 

Analys följde 
grounded theory-

metod.

26 föräldrar till barn 
som avlidit på 

intensivvårdsavdelni
ngen.

 Intervjun hölls 6-48 
månader efter att 

barnet avlidit.

Resultatet visar att 
föräldrar ofta känd sig 
förlorade och maktlösa 

i den tekniska och 
kliniska miljön på 

intensivvårdsavdelning
en, vilket skapade 

känslor av att deras 
föräldraroll är lite 

begränsad.
Ett annat fynd var att 

föräldrarnas 
uppfattning och tillit till 
personalen påverkades 

mycket av hur 
personalen bemötte 

föräldrarna och barnet. 
Personalens 

kommunikation, attityd, 
ärlighet och empati 
spelade en stor roll i 

Hög
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huruvida föräldrarna 
litade på personalen 

och tycke de var 
professionella eller inte. 

Detta bemötande av 
personalen kunde 

påverka föräldrarna när 
det gällde emotionellt 

stöd. Föräldrarna 
uppskattade personal 

som visade 
medmänsklighet, 

empati och närvaro, 
särskilt i de sista 

stunderna med barnet. 

Carr et al.
 

2022
 

Storbritannien 
och Irland

Parents’ experiences of 
initiation of paediatric 
advance care planning 

discussions: a qualitative 
study.

 

Att utforska 
föräldrarnas 

upplevelser av att 
inleda samtal om 

palliativ vård för sina 
barn. Samt att se hur 

olika faktorer påverkar 
föräldrarnas 
involvering i 

planeringen för 
palliativa vården. 

Kvalitativ studie 
med 

semistrukturerade 
intervjuer online som 

spelades in.
Reflexiv tematisk 

analysmetod.

17 föräldrar (3 
pappor och 14 

mammor) till barn 
som får palliativ vård 
eller som har avlidit 
under palliativ vård.

 

Resultatet visade 
variation i upplevelsen 
hos föräldrarna när de 

blev involverade i 
palliativa vårdens 

planering. En del kände 
sig överväldiga medan 
andra såg det som en 

bra möjlighet att 
påverka sin barns vård. 

Vilket som så kände 
föräldrarna att detta var 
känslomässigt svårt och 

tungt men att 
vårdpersonalens roll 

kunde underlätta. 

Hög
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Specifikt när 
vårdpersonalen visade 
empati och var lyhörda 
och gav tillräckligt med 

tid för föräldrarna att 
bearbeta och förstå 

informationen. Många 
föräldrar tyckte och att 
informationen kunde 

komma lite för sent och 
att detta skapade stress 

hos de.
I övrigt kände de 

föräldrarna som sig 
stöttade och lyssnade 
på av vårdpersonalen 

mer öppna för 
diskussion om 

vårdplaneringen

Verberne et al.
 

2019
 

Nederländerna

Parental experiences and 
coping strategies when 

caring for a child receiving 
paediatric palliative care: a 

qualitative study.

Att undersöka och 
förstå upplevelsen och 

hanteringsstrategier hos 
föräldrar som har barn 
under palliativ vård. 

Att utforska hur dessa 
föräldrar hanterar 

tanken och vetskapen 
om att deras barns liv 

kommer närmare slutet.

Kvalitativ studie 
med 

semistrukturerade 
djupintervjuer i 

hemmet. 
Induktiv tematisk 

analysmetod.

42 föräldrar till 24 
barn som får palliativ 

vård.

Resultatet visade att 
föräldrarna befinner 
sig i en djupt 
krävande och 
känslomässigt pressad 
situation, där de 
kämpar med sorg, 
ovisshet och ständig 
rädsla för att förlora 
sitt barn. För att orka 
hantera vardagen 
utvecklade de olika 

Hög
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strategier. Dessa 
kunde bland annat 
vara genom att skapa 
distans till sina 
känslor, söka stöd från 
omgivningen, försöka 
kontrollera situationen 
och med tiden anpassa 
sig till barnets 
tillstånd. Föräldrarnas 
upplevelse visades 
påverkas starkt av 
vårdpersonalens 
bemötande och 
kommunikation. Ett  
exempel är att när 
samarbetet fungerade 
upplevde föräldrarna 
trygghet, men vid 
brister kände de sig 
övergivna och 
utelämnade.

Mack et al.

2020

USA

Unrealistic parental 
expectations for cure in 

poor-prognosis childhood 
cancer  

Syftet med studien 
var att undersöka 

vilka vårdmål 
föräldrarna prioriterar 

och hur dessa 
påverkas beroende på 
deras uppfattning om 

barnets 

Kvantitativ kohort 
studie. 

Frågeenkäter och 
journalen 
användes. 

4 olika 
analysmetoder 

användes: 

95 föräldrar till 
barn med cancer 

med dålig prognos, 
på 9 olika 
pediatriska 

cancercenter i 
USA.

Resultatet visade att 
många föräldrar till 

barn med dålig 
sjukdomsprognos inte 
riktigt hade realistiska 

förväntningar på 
botemedel, utan oftast 

för höga 

Hög
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sjukdomsprognos. 
Samt att undersöka 

om föräldrarna sedan 
ångrade de beslut som 

tagits gällande 
behandlingen. 

-Deskriptiv statistik 
-Chi-två-tester

-Logistisk 
regression 

-Multivariat analys

förväntningar. Detta 
kan ofta leda till att de 

prioriterade 
behandlingar som 

skulle hjälpa till att 
bota istället för att 

fokusera på att lindra 
lidande och öka eller 

bevara en bra 
livskvalitet. Dessutom 

visade det sig att 
föräldrar som hade 

förstått och accepterat 
den dåliga prognosen 
var mer benägna att 

välja livskvalitet som 
sitt mål för barnets 
behandling. Studien 

visade även att många 
föräldrar ångrade sina 

beslut, särskilt när 
behandlingen inte gav 
förbättring eller ledde 
till onödigt lidande för 

barnet. 

Kuzlu 
Ayyildiz et al.

2024

Turkiet 

Difficulties experienced by 
turkish parents with 
children in pediatric 
palliative care: an 

exploratory qualitative 
study

Syftet med studien 
var att undersöka 

vilka problem 
föräldrar till barn med 
palliativ vård möter. 

Man valde att 

Kvalitativ studie 
med

semistrukturerade 
djupintervjuer. 

Tematisk 

20 föräldrar till 
barn som får  

palliativ vård på två 
olika sjukhus. 

Resultatet visade att 
föräldrarna upplevde 
stora känslomässiga 

och praktiska 
svårigheter då de 
kämpar med att 

Hög
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(Artikel 8) fokusera på 
emotionella, praktiska 

och sociala 
utmaningar samt hur 

de påverkar 
föräldrarnas vardag 

och välmående. Samt 
hur föräldrarna gjorde 
för att kunna hantera 

situationen. 

analysmetod.  acceptera barnets 
allvarliga tillstånd. 
Föräldrarna kände 
brist på stöd från 

personal samt att de 
påverkades även av de 

långa 
sjukhusvistelserna. 

Något som resultatet 
även visade var att de 

flesta föräldrarna 
vände sig till nära och 

kära men även 
religion för att kunna 
hantera situationen.    

 

Mitchell et al.

2019

 Storbritannien

Parental experiences of end 
of life care decision-making 

for children with life-
limiting conditions in the 
paediatric intensive care 

unit: a qualitative interview 
study.

Syftet med denna 
studie var att 

undersöka och få en 
djupare förståelse för 
hur föräldrarna, till 

barn som får palliativ 
vård, upplever 

beslutfattandet kring 
beslut i livets 

slutskede. 

Kvalitativ studie 
med 

semistrukturerade 
intervjufrågor. 

Tematisk 
analysmetod.  

17 föräldrar till 11 
barn som avlidit på 
intensivvårdsavdeln

ing de senaste 12 
månaderna.

Resultatet visade att 
föräldrar till barn med 
palliativ vård  ofta har 
mycket kunskap om 

deras barns vård då de 
har varit med länge 
och sett det mesta, 

vilket är en erfarenhet 
som spelar roll när 

föräldrarna ska fatta 
beslut kring livets 

slutskede. En annan 
viktig aspekt som 
visade sig påverka 

Hög
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föräldrarna var deras 
relation till 

vårdpersonalen, både 
på ett positivt sätt men 

också negativt. 
Föräldrar upplevde att 
det var känslomässigt 
tungt att fatta beslut 

om livets slut, men de 
kunde ofta nå en 

acceptans som gjorde 
det möjligt att ta 
beslut. Många av 
föräldrarna kände 
dock att det var en 

fördel att barnet var 
på 

intensivvårdsavdelnin
g, trots att det hade 
varit en emotionellt 

tung tid.  

Sisk et al.

2021

USA

Assume It Will Break: 
Parental Perspectives on 

Negative Communication 
Experiences in Pediatric 

Oncology

Att undersöka vilka 
faktorer som leder till 

att det blir 
kommunikationsbriste

r, vad dessa har för 
påverkan på 

föräldrarna samt hur 
vårdpersonalen kan 
arbeta emot dessa 

brister. 

Kvalitativ studie 
med 

semistrukturerade 
intervjuer. 

Tematisk 
analysmetod. 

80 föräldrar till 
barn med cancer, i 
3 olika akademiska 

sjukhus. 
Föräldrarna befann 
sig i olika stadier: 
under behandling, 
efter behandling 

eller i sorg. 

Resultatet visade att 
de flesta föräldrarna 
upplevt någon sorts 

kommunikationsbrist 
med vårdpersonalen 

under sitt barns 
behandling. 

Problemen som 
uppstod var inte 

endast personbundna 

Hög
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utan kunde handla om 
brister inom teamets 

samarbete, hur vården 
var organiserad och 

även större systemfel. 
Dessa brister och 

negativa upplevelser 
kunde ofta leda till att 

föräldrarna kände 
stress, minskad tillit 
till personalen och 

sjukvården. I vissa fall 
rapporterade 

föräldrarna att de 
kände att de själva 
behövde ta extra 

ansvar för deras barns 
behandling för att det 

skulle bli rött. 
Föräldrarna lyfte fram 

förslag på hur 
vårdpersonalen kan 
förbättras genom att 

vara lyhörda, erkänna 
problemet, ge 

tydligare information 
samt anpassa sig och 

jobba mer person- och 
familjecentrerat. 


